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と表記することにした 6）。また、難病が進行している段階で障害がある状態にな
り、高齢の親が自宅で介助を担う状況については、老難介護




































































































































































③　2019（平成 31）年 3月 18日に、自宅にて聴き取りした内容。
　・2019（平成 31）年 3月 2日に A氏から筆者に連絡が入る。
（A氏）私の身体は大丈夫ですが、母親の疲労がひどく、訪問診療の医師から私の介助をし
ないようにと言われました。（中略）母親の休息が一番になりました。













④　2019（平成 31）年 4月 6日に、病院にて聴き取りした内容。






































































































































































































































































































































☆で示した時点について見ていく。（☆ 1）は 2005（平成 17）年頃である。この頃は A氏
が FOPの診断を受け、母親が FOPの専門医に手紙を送ったことにより専門医への受診に繋
















































































































































等至性モデルによる分析を通して―」『社会福祉学　第 58巻第 2号 42‒54 2017』が存在する。
8）本稿では、親子の身体状況の変化について、老難介護と知的障害者の老障介護のみ図を作成して比較
した。しかし、今後の筆者の研究においては、身体障害者の老障介護と精神障害者の老障介護について
も年齢を重ねる中での親子の身体状況の変化を分析し、親が介助を担えなくなるまでの経過の特徴につ
いて老難介護と比較することにする。
9）進行性骨化性線維異形成症（FOP）は、小児期から全身の骨格筋や筋膜、腱、靭帯などの線維性組織
が進行性に骨化する難病である。海外における報告では、有病率は 200万人に 1人とされている。わが
国における頻度は不明であるが、厚生労働省の研究班の調査では、日本全体の患者数は 60～ 84名であ
ると推計されており、有病率に人種的な差や地理的な差はないものと考えられている。機能予後は、加
齢とともに徐々に悪化する。現時点でこの難病に対して有効性が証明された治療法はない。尾崎承一編
「難病事典」2015年　学研メディカル秀潤社　p.473
10）筆者は、A氏と母親以外の希少難病患者とその家族に対しても聴き取り調査を行ったが、本稿では希
少難病患者の老難介護の特徴を考察するため、A氏と母親の一事例のみを取り上げている。
11）筆者が聴き取り調査を開始した時点での A氏の身体状況は、FOPが進行しきって寝たきりの状態で
固定していたことから、A氏と母親は「老障介護」の環境下で生活を送っている状況であった。そのた
め、筆者は A氏と母親の生活歴を聴き取りすることにより「老難介護」の環境下での親子の生活実態
を把握した。
12）FOP患者は、生検（患部の一部を切り取って，顕微鏡などで調べる検査）が身体への刺激になり、
病状の悪化につながることがある。尾崎編　前掲 9　p.473
13）現在は FOP患者の異所性骨化に対して、可動域の改善目的で異所性骨を外科的に取り除くことは、
無効であるばかりか新たな異所性骨化誘因となるため推奨されていない。　尾崎編　前掲 9　p.475
　また、FOP患者では、できた骨を取り除くための外科手術を受けた回数が多い患者ほど、生活状況の
変化が著しいとされている。沖今日子・狩谷あゆみ・名波彰子「「FOP患者」の可視化 ─ 2007年に難
病指定される以前・以後の比較から─」『広島修大論集　第 53巻　第 1号　P.235-245』　p.242
14）このエピソードから、FOPのように患者数が極めて少ない難病については、看護師等の医療の専門
職であったとしても同じ難病の患者に関わる機会が少ないことから、当該患者に接する前に患者の状態
をイメージして介助方法などを理解しておくことは困難であると考えられる。
15）FOPの診断を受けた時の A氏と母親の思いについては、FOPを発症してから確定診断を受けられる
までの期間が長かったことから、診断を受けられたことで “やっとわかってもらえた ”といった思いが
あったことを表しており、FOPの予後を知ったことによってA氏と母親が安心したということではない。
A氏と母親は、FOPの診断を受けたことで一時的には気持ちが落ち着いたが、現在の医学では FOPに
対する治療方法が無く、予後として寝たきりの状態になることを知って落胆することにも繋がったとい
うことである。
16）A氏と母親は、治療を受けて状態が良くなる期待が大きかった時期では、遠方の専門医に通院するこ
とによる身体的な負担や交通費など費用面の負担があっても通院を続けられていた。しかし、難病が進
行して寝たきりの状態で固定してからは、治療を受けて状態が良くなることについて諦めの気持ちが強
くなったことにより、専門医に通院しなくなったと解釈できる。
－ 42－
17）A氏がレスパイト入院を利用した Y病院は、「在宅難病患者一時入院事業」により、家族等の介護者
の病気治療や休息（レスパイト）等の理由によって、一時的に在宅で介護等を受けることが困難になっ
た難病患者を受け入れている病院である。
18）本文中の限界状況の説明については、みすず書房編集部編　「神谷美恵子の世界」　限界状況における
人間の存在　p.48を参考にした。
